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〔論文要旨〕
本研究の目的は，慢性疾患患者の保護者用移行準備評価ツールである the�STARx（The�Self︲management�and�

Transition�to�Adulthood�with�Rx＝ Therapeutics）︲P（The�Parent）日本語版の開発，および信頼性と妥当性の
検証をすることである。

原版 the�STARx︲P を開発した Nazareth らより日本語版開発の許可を取得し，翻訳を行った。和訳版・逆翻訳
版ともに開発者へ送付し，確認とコメントを得て修正した。内容妥当性を高めるべく検討を重ね，日本語版の完成
とした。糖尿病，先天性代謝異常，慢性腎疾患の患者団体に所属する12～25歳の患者の保護者を対象に，インター
ネットを介したアンケート調査を行った。再テストへの参加に同意した保護者には，初回アンケートの回答から４
週間後に再テスト法を実施した。

国内の26団体から91人の保護者の回答が得られ，79％が糖尿病患者の保護者であった。探索的因子分析の結果，
原版と同様の３因子構造を示したが，帰属される項目に違いがみられた。収束・弁別的相関係数から算出した尺度
化成功率は100％であった。Cronbach’s のα係数が .759～ .884，級内相関係数が .776～ .900であり，十分な内的一
貫性と再現性が示され，信頼性が確認された。the�STARx︲P 日本語版の得点は患者の年齢が高いほど高く，患者
の疾患により得点に差がみられた。

本研究で開発した the�STARx︲P 日本語版は，患者の移行準備状況に対する保護者の認識を得られるツールであ
る。本尺度の使用により，医療者が把握しきれない生活の場における患者のセルフケアの現状を明らかにでき，患
者・保護者への支援内容の示唆が得られる。
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Ⅰ．緒　　　言

医療の進歩により，多くの慢性疾患患児が青年期・
成人期を迎えられるようになり，移行期医療の重要
性が増している。移行期医療において患者の自立支
援は重要だが，なかでも特に困難かつ重要視されて
いる課題は，意思決定の主体を保護者・医療者から
患者本人へと移すことである1，2）。患者の疾患理解や

主体的な受療行動が不十分のまま移行を進め，セル
フケアの責任を患者本人に移した結果，ノンコンプ
ライアンスや知識不足により病状が悪化するケース
もある3～6）。

移行の阻害要因はさまざまで，移行期医療が診療
報酬として認められていない等の体系的な要因や7），
転科後に受け入れてくれる成人医療提供者の不足等
の医療者側の要因が存在するが4，7～10），患者・保護者
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側の要因として，保護者への依存による患者の受け
身的なセルフケア行動がある3，10）。先行研究において，
患者よりも保護者の方が移行の必要性を感じていた
一方で，保護者が患者本人よりも患者の疾患管理や
セルフケア能力の獲得状況を悪く捉えていたという
報告がある11～14）。このように患者本人が認識する患
者の移行準備状況と，保護者が認識する患者の移行
準備状況にはズレが生じている場合がある。また，
患者自身の未熟さだけでなく，保護者の患者への過
小評価も，患者の保護者への依存の背景として働く
ことが指摘されており，保護者の認識する患者の移
行準備状況が患者の移行の阻害要因の一つとなる可
能性がある1）。保護者は，医療者とともにセルフケア
の主体や責任を患者に受け渡す当事者の一人であり，
渡す側と受け取る側の双方の方針が合致していなけ
れば，受け渡しは成功しない。したがって患者本人
と同様に保護者にも目を向け，患者の移行を進める
必要がある8）。しかし，移行準備状況について患者本
人の認識を得られるツールは施設ごとや疾患ごとに
さまざま存在するが，患者の移行準備状況について
保護者の認識が得られるツールは現時点では国内に
存在しない15～18）。

保護者が慢性疾患をもつ患者の移行準備状況を評
価するツールとして，米国の Nazareth� らが開発し
た the�STARx︲P� がある14）。the�STARx（The�Self︲
management�and�Transition� to�Adulthood�with�Rx
＝ Therapeutics）︲P（The�Parent）は，全13項目と

【Disease�Knowledge】，【Provider�Communication】，
【Self︲management】の３つの下位尺度から構成され
る。内服に関する質問項目が多く，内服の必要がな
い患者はその分移行の負担が軽減されると解釈し，“I�
do�not�take�medicines�right�now（６点）”を選択さ
せることで，内服のない患者を除外せずに評価できる。
選択した回答により１項目につき１～５点または１～
６点が加算され，これらの全体の合計および下位尺度
得点が高いほど，日常の自身の健康管理や主体的な受
療行動が獲得できており，移行準備が円滑に行われて
いることを示す。the�STARx︲P の日本語版はまだ開
発されていない。そこで本研究は，慢性疾患患者の保
護者用の移行準備評価ツールである the�STARx︲P の
日本語版の開発，および信頼性と妥当性の検証をする
ことを目的とした。

Ⅱ．方　　　法

１．研究対象

the�STARx︲P は内服管理について尋ねる項目が多
いため，長期間または生涯にわたり内服を必要とする
疾患として，糖尿病，先天性代謝異常を対象にした。
また，原版および類似分野の先行研究を参考に，慢性
腎疾患を対象疾患に加えた。以上より，糖尿病，先天
性代謝異常，慢性腎疾患の患者団体に所属する，12～
25歳の患者の保護者を対象とした。

２．用語の定義

1）移　行

米国思春期医学会の提言を参考に，本研究では﹁慢
性的な健康状態を有する青年および若年成人が子ども
向けから大人向けのヘルスケアシステムへ移る，自立
を目指した意図的で計画的な動き﹂と定義した19）。
2）移行準備

先行研究を参考に，本研究では﹁移行を見据えて10
代早期より行う，疾患や自己管理，医療者とのコミュ
ニケーション能力の獲得を目指した，心理社会的で具
体的な準備またはそのプロセス﹂と定義した11，15）。
3）内　服

１型糖尿病患者のインスリン注射や，先天性代謝異
常症患者の特殊ミルクも，患者の健康のために患者・
保護者が日常生活の中で主体的に行わなければならな
いケアという点では，経口投与による服薬と同様であ
るため，本研究では﹁薬を飲むこと。また，患者が生
きるために必要なインスリン注射や特殊ミルクの摂取
などを含む﹂と定義した。

３．調査項目

1）保護者・患者の属性および患者の受療状況

保護者の年代，患者との続柄，患者の利用する診療
科，患者のかかりつけの医師への継続受診希望の有無
等計15項目。
2）the STARx-P 日本語版

全13項目で【疾患知識】，【医療者とのコミュニケー
ション】，【自己管理】の３下位尺度より構成される。
頻度を尋ねる質問項目には﹁いつもそうでない（１点
または５点）﹂，﹁大体そうでない（２点または４点）﹂，

﹁時々そうである（３点）﹂，﹁大体そうである（４点ま
たは２点）﹂，﹁いつもそうである（５点または１点）﹂，
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理解の程度を尋ねる質問項目には﹁何も知らない（１
点）﹂，﹁あまり知らない（２点）﹂，﹁少し知っている（３
点）﹂，﹁いくらか知っている（４点）﹂，﹁かなり知って
いる（５点）﹂，難易の程度を尋ねる質問項目には﹁と
ても難しい（１点）﹂，﹁やや難しい（２点）﹂，﹁どちら
とも言えない（３点）﹂，﹁やや簡単（４点）﹂，﹁とても
簡単（５点）﹂で回答する。内服の必要がない患者は，
内服に関する質問項目である項目２，３，７，11におい
て﹁今は薬を飲んでいません（６点）﹂を選択できる。
全13項目中９項目が１～５点，４項目が１～６点を取り
得るため，尺度全体の取り得る得点は13～69点である。

４．調査手順

1）the STARx-P 日本語版の作成

the�STARx︲P の開発者から日本語版開発の許可
を取得し，筆者と小児・家族看護研究者 A が独立し
て�the�STARx︲P を日本語へ翻訳した。次いで各自
翻訳した和訳版について，文言のわかりやすさに注
目し，筆者と研究者 A で十分に議論を重ね，統合
した。その後，留学経験のある英語に堪能な医療関
係者に逆翻訳を依頼し，和訳版・逆翻訳版ともに開
発者へ送付した。開発者から最終的な確認を得たの
ち，the�STARx︲P 日本語版（仮）の完成とした。the�
STARx︲P 日本語版（仮）の全質問項目の文言表現に
ついて，前述の翻訳者ではない２人の小児・家族看護
研究者 B と C に確認を依頼した。出された意見をも
とに，筆者と研究者 A で内容妥当性を高めるべく検
討を重ね，the�STARx︲P 日本語版の完成とした。
2）研究対象者への研究協力依頼

リストアップした計80の患者団体に，メールまたは
電話にて研究の趣旨を説明した。承諾の得られた26団
体に，団体への依頼書と対象となる保護者の人数分の
リーフレットを郵送またはメールにて送付し，団体代
表者に対象者への配布を依頼した。リーフレットには
整理番号，研究の趣旨，アンケートへの参加手順，参
加するうえでの注意事項および回答フォームへアクセ
スできる URL・QR コードを記載した。回答フォーム
へのアクセス時に，研究の趣旨や倫理的配慮を記載し
た説明文書を表示した。

再テストへの参加に同意した者には，初回アンケー
トの該当箇所にメールアドレスの記入を求めた。初回
アンケートの回答から４週間後に，記入した各メール
アドレス宛に再テストの回答フォームの URL を送付

した。SurveyMonkey を用いて回答データの収集を行
い，データ収集期間は2019年７～11月とした。

５．分析方法

データ解析は IBM�SPSS�Statistics�25.0を用いた。
保護者・患者の属性および患者の受療状況について

は，各変数の記述統計を求めた。
the�STARx︲P 日本語版は項目，下位尺度ごとに記

述統計を求め，各項目の平均値± SD（標準偏差）が
とり得る最高値以上または最低値以下に達しているか
という点から天井効果および床効果の有無を求めた。
信頼性は全体・各下位尺度得点 Cronbach’s のα係数
から内的一貫性を求め，同一保護者の全体・各下位尺
度得点の級内相関係数から再テスト信頼性を求めた。
妥当性は主因子法，バリマックス回転を用いた探索的
因子分析から因子妥当性を求め，各項目得点と帰属す
る下位尺度（重複項目を除外）・帰属しない２下位尺
度それぞれの相関係数から収束・弁別妥当性を求めた。
また，収束的相関が弁別的相関より高値となる頻度か
ら，各下位尺度の尺度化成功率を求めた。

また，尺度開発の一環として確認的に以下の分析を
行った。属性により保護者を２群に分け，t 検定より
尺度全体および各下位尺度の得点の平均値を比較し
た。患者の年齢，診断時の患者の年齢，診断からの経
過年数と，尺度全体および各下位尺度の得点との間で
Pearson の積率相関分析を行い，相関係数を求めた。

６．倫理的配慮

本研究は，筑波大学医学医療系医の倫理委員会の承
認を得て研究を行った（承認番号：第1401号）。研究
対象者である保護者には，以下の倫理的配慮を行っ
た。①研究への協力は自由意思であり，協力しないこ
とで不利益を受けないこと，②アンケートの回答の送
信を以て研究協力の同意と見なすこと，③得られた回
答データおよび個人情報が本研究者以外に漏えいしな
いこと，④将来，学術論文や学会等で発表する際は，
対象者個人が特定されないよう情報の取り扱いには十
分配慮することを説明文書およびリーフレットに明記
し，遵守した。

Ⅲ．結　　　果

26団体から協力が得られ，446人に配布し，91人の
保護者より質問紙の回答が得られた（回収率20.4％）。
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１．保護者・患者の属性および患者の受療状況

保護者・患者の属性（表１）

回答した保護者の年代は40代が６割であり，50代と
合わせると９割を占めた。９割近くが母親で，保護者
の７割以上が就業していた。

患者の平均年齢は16.0歳で，12～15歳が半数を占め
た。糖尿病患者の保護者が約８割で，すべて１型糖尿
病であった。診断時の患者の平均年齢は5.8歳で，診
断からの平均経過年数は10.2年であった。７割以上が
小児科受診を継続し，小児科以外に通院していたのは
すべて糖尿病患者であった。患者の現在の主治医につ
いて，継続して診てもらいたいかという質問に対し，
およそ８割が﹁思う﹂または﹁少し思う﹂と回答し，
小児科を受診する８割以上が小児科受診の継続を希望
していた。一方，成人科へ転科した６割以上が，現在
の成人科での継続受診を希望していた。

２．the STARx-P 日本語版の記述統計および信頼性と妥

当性の検討

1）the STARx-P 日本語版の記述統計

（1）the STARx-P 日本語版13項目の得点

本研究の対象であった患者は，全員内服のある者で
あったため，項目２，３，７，11において﹁６：今は薬
を飲んでいません﹂を選択した保護者はいなかった。
the�STARx︲P 日本語版の全13項目のうち，項目５の
平均値が4.60点と最も高く，項目13の平均値が2.78点
と最も低かった。項目３，５，６，７，８，11で天井効果
がみられ，床効果がみられた項目はなかった。
（2）the STARx-P 日本語版全体および下位尺度ごとの得

点（表２）

the�STARx︲P 日本語版の全体および各下位尺度の
平均値と SD（標準偏差），範囲について表２に示した

（各下位尺度に帰属する項目については後述の﹁因子
妥当性の検討﹂および表３を参照）。
2）the STARx-P 日本語版の信頼性の検討結果（表２）

（1）内的一貫性の検討

全体および各下位尺度の Cronbach’s のα係数を表２
に示した。
（2）再テスト法による検討

同一保護者の，全体および各下位尺度の級内相関係
数を表２に示した。

表１　保護者・患者の属性
n＝91

項目 n ％※

保護者
　年代 30代 1 1.1

40代 58 63.7
50代 29 31.9
60代以上 3 3.3

　患者との続柄 父 11 12.1
母 80 87.9

　居住地 北海道・東北 6 6.6
関東 32 35.2
中部 18 19.8
近畿 24 26.4
中国・四国 5 5.5
九州・沖縄 6 6.6

　就業形態 フルタイム 27 29.7
パートタイム・アルバイト 35 38.5
自営業 6 6.6
専業主婦 20 22.0
学生 1 1.1
その他 2 2.2

患者
　年齢区分 12 ～ 15歳 46 50.5

16 ～ 19歳 29 31.9
20歳以上 16 17.6

　性別 男 41 45.1
女 50 54.9

　疾患名 糖尿病 72 79.1
先天性代謝異常 * 17 18.7
慢性腎疾患 1 1.1
慢性疾患 1 1.1

　診断からの経過年数 ５年未満 12 13.2
５～ 10年 38 41.8
11年以上 41 45.1

　学校・学級の種類 通常 79 86.8
特別支援 8 8.8
その他 4 4.4

　通院する診療科 小児科 68 74.7
内科 10 11.0
糖尿病専門・糖尿病内科 8 8.8
内分泌科 5 5.5

　通院頻度 週に１回 1 1.1
月に２～３回 3 3.3
月に１回 61 67.0
1.5�月に１回 1 1.1
２～３�月に１回 20 22.0
半年に１回 4 4.4
その他 1 1.1

※小数点以下第2位を四捨五入
＊診断名内訳：メチルマロン酸血症，ポンペ病，シトルリン血症，
シトリン欠損症，プロピオン酸血症，イソ吉草酸血症，3︲ メチル
クロトニルｰ CoA カルボキシラーゼ欠損症，3︲ ヒドロキシ ︲3︲ メ
チルグルタル酸血症，グルタル酸血症2型，カルニチンパルミトイ
ルトランスフェラーゼⅡ欠損症，極長鎖アシル CoA 脱水素酵素欠
損症，ミトコンドリア病，異染性白質ジストロフィー
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表２　the�STARx︲P 日本語版全体・下位尺度ごとの得点および信頼性の検討
n=91

項目数 平均値（± SD） 範囲 Cronbach’s�α係数 級内相関係数※

（n=55）
全体 13 49.58（±9.33） 21︲65 .879 .900
　疾患知識 4 17.15（±3.41） 4︲20 .884 .895
　医療者とのコミュニケーション 4 14.18（±3.96） 4︲20 .789 .823
　自己管理 5 18.25（±3.95） 7︲25 .759 .776
※再テスト　test︲retest

表３　the�STARx︲P 日本語版の因子構造
n=91

項目 疾患知識
医療者との
コミュニ

ケーション
自己管理

疾患知識
5 お子さんは自身の病気について知っていますか ? .926 .105 .189
7 お子さんがもし内服を忘れたとき，自身に何が起こるか知っていますか ? .848 .156 .306
6 お子さんは自身の病気の対処方法について知っていますか ? .827 .220 .287
1 お子さんはかかりつけの医師が話したことを理解するために，努めていますか ? .503 .300 .146

医療者とのコミュニケーション
9 お子さんが自身の健康管理のためにかかりつけの医師と一緒に計画を立てることは，難しい／簡単ですか ? .375 .794 .134
8 お子さんがかかりつけの医師と話すことは，難しい／簡単ですか ? .494 .703 .097
10 お子さんが自身でかかりつけの医師に会いに行くことは，難しい／簡単ですか ? .241 .625 .269
4 お子さんに新たな健康問題が生じたとき，お子さんはかかりつけの医師と一緒に対処していますか ? － .021 .452 .029

自己管理
2 お子さんは内服をほかの人に言われてから思い出すことはありますか ? .142 .121 .635
3 お子さんは内服を忘れることはありますか ? .159 － .128 .611
12 お子さんが自身のケア（セルフケア）をすることは，難しい／簡単ですか ? .273 .311 .518
13 お子さんが小児向けのケアから成人向けのケアへ移行することを，難しい／簡単だと考えますか ? .114 .312 .513
11 お子さんが予定通り内服をすることは，難しい／簡単ですか ? .392 .372 .499
主因子法，バリマックス回転　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　因子寄与 3.24 2.26 1.89

累積寄与率 24.95 42.30 56.83

表４　患者の疾患群による the�STARx︲P 日本語版の得点の平均値の比較
n=89※

糖尿病（n=72） 先天性代謝異常（n=17）
平均値 SD 平均値 SD ｔ値

全体 51.39 7.90 42.88 11.89 2.81*
　疾患知識 17.92 2.18 14.00 5.55 2.86*
　医療者とのコミュニケーション 14.60 3.73 12.88 4.64 1.61
　自己管理 18.88 3.84 16.00 3.67 2.80**
独立したサンプルの t 検定，*p＜ .05，**p＜ .01
※患者の疾患について，「慢性腎疾患」と「慢性疾患」と記載した保護者2人を除いた。

表５　the�STARx︲P 日本語版の得点と患者の年齢・診断時の患者の年齢・診断からの経過年数との相関分析
n=91

患者の年齢 診断時の患者の年齢 診断からの経過年数
全体 .322** .102 .147
　疾患知識 .166 .147 － .004
　医療者とのコミュニケーション .365*** .012 .255*
　自己管理 .250* .102 .095
Pearson の積率相関係数，*p＜ .05，**p＜ .01，***p＜ .001
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3）the STARx-P 日本語版の妥当性の検討結果

（1）因子妥当性の検討（表３）

主因子法バリマックス回転による探索的因子分析を
行った結果，the�STARx︲P 日本語版は原版と同様の
３因子構造をとった。各下位尺度に帰属する項目つい
ては，以下の２項目において原版と異なっていた。項
目１が原版では【自己管理】に帰属するのに対し，本
研究の分析では【疾患知識】に帰属し，項目２が原版
では【疾患知識】に帰属するのに対し，本研究の分析
では【自己管理】に帰属した。日本語版の因子構造の
結果について開発者から確認と了承を得た後，本研究
の探索的因子分析の結果を採択した。
（2）収束・弁別妥当性の検討

収束的相関係数は，【疾患知識】が .550～ .845，【医
療者とのコミュニケーション】が .355～ .782，【自己
管理】が .413～ .769であった。弁別的相関係数は，【疾
患知識】が .354～ .550，【医療者とのコミュニケーショ
ン】が�.096～ .629，【自己管理】が .064～ .563であった。
項目尺度間の相関係数から項目尺度化の検討を行い，
尺度化成功率は３下位尺度すべて100％であった。

３．the STARx-P 日本語版の関連要因の検討

1）２群間における the STARx-P 日本語版の得点の比較

検討（表４）

ｔ検定の結果，全体および２つの下位尺度得点につ
いて，患者の疾患により有意差がみられた。
2）the STARx-P 日本語版の得点との相関分析（表５）

相関分析の結果，﹁患者の年齢﹂が全体および２つ
の下位尺度と，﹁診断からの経過年数﹂は１つの下位
尺度と有意な相関がみられた。

Ⅳ．考　　　察

１．対象者の属性と受療状況について

本研究の対象である保護者は，患者の現主治医への
継続受診を希望する者が約８割と，主治医との関係性
が良好な集団であったと言える。構築された信頼関係
ゆえに，小児科を受診する患者の保護者の８割以上が
継続受診を希望していたが，成人科へ転科した患者の
保護者のうち，継続受診を希望するのは６割程度で
あった。糖尿病は成人患者数の多い疾患ではあるが，
小児に多い１型糖尿病と成人に多い２型糖尿病では症
状や経過，治療方針も異なる20）。したがって，転科先
の医師が２型糖尿病の専門である場合，１型糖尿病へ

の知識不足・対応の経験不足から患者・保護者との協
働が円滑に行われず，患者・保護者は落胆し医療者へ
の不信感を募らせる可能性も十分にある。患者の転科
先を決める際には，転科先についてよく調べ，転科後
もしばらくは彼らと連絡を取りその後の状況を確認
し，責任をもって転科を支援する必要がある10，21）。ま
た，2019年より発足した移行期医療コーディネーター
制度では，地域の小児科医や糖尿病専門医等との広い
人脈と，疾患に関する豊富な医療的知識を持つ内科医

（コーディネーター）に，小児科と内科の橋渡しを依
頼できる22）。コーディネーターは全国各地に存在して
おり，今後この制度の活用により，円滑かつ満足度の
高い転科が進むことが期待できる。

２．the STARx-P 日本語版の記述統計および信頼性と妥

当性の検討

1）the STARx-P 日本語版の記述統計について

the�STARx︲P 日本語版の尺度全体の総得点は，糖
尿病・炎症性腸疾患・腎疾患等の患者の保護者を対象
とした原版の42.8±9.57（平均値± SD）と比較して高
値であった。下位尺度においては帰属する項目数を考
慮しても，保護者は患者の【疾患知識】を高く評価し
ていた。一方，項目13﹁お子さんが小児向けのケアか
ら成人向けのケアへ移行することを，難しい／簡単だ
と考えますか？﹂の平均値が低かった結果の考察とし
ては，該当項目内文章の﹁成人向けのケア﹂が，やや
抽象的な表現であり掴みにくかった可能性があるこ
と，また移行準備の初期段階に相当する患者を養育し
ている保護者が大半を占めたため，成人科への転科を
含めたケアの移行に積極的な回答を示せなかったこ
と，などが考えられる。原版を尊重したこと以外では，
本研究の対象疾患は限定的で，他疾患の保護者の場合
にも同様に天井効果がみられるとは限らないため，天
井効果がみられた項目の除去は行わなかった。
2）the STARx-P 日本語版の信頼性について

the�STARx︲P 日本語版の尺度全体および各下位尺
度において，十分な内的一貫性が確認された。原版は

【疾患知識】が .759，【医療者とのコミュニケーション】
が .696，【自己管理】が .545であり，日本語版は３つ
の下位尺度すべてにおいて原版よりも高い値を示し
た14）。再テスト法による信頼性は原版では未検討だが，
本研究で実施した再テストにおいて，高い級内相関係
数を確認でき，十分な再現性を示すことができた。
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3）the STARx-P 日本語版の妥当性について

the�STARx︲P 日本語版は原版と同様の３因子構造
をとったが，帰属する項目に相違がみられた14）。まず
原版で【自己管理】に帰属する項目１﹁お子さんはか
かりつけの医師が話したことを理解するために，努め
ていますか ?﹂は，医師から得られる疾患や医療に関
する情報を深く理解すれば自ずと疾患知識の獲得につ
ながるため，日本語版で【疾患知識】に帰属したと考
えられる。そして原版で【疾患知識】に帰属する項目
２﹁お子さんは内服をほかの人に言われてから思い出
すことはありますか ?﹂は，内服を他人に指摘される
ことなく遂行するのは患者自身の内服管理によるもの
であり，内服管理は患者の行う自己管理の一つである
ことを踏まえれば，日本語版で【自己管理】に帰属し
たのは十分に納得できる結果であると考えられる。

収束妥当性と弁別妥当性は原版では未検討だが，日
本語版において３下位尺度すべて100％の尺度化成功
率を示し，高い収束・弁別妥当性を確認できたと言え
る。

３．the STARx-P 日本語版の関連要因について

1） ２群間における the STARx-P 日本語版の得点の比較

検討

保護者から見た患者の移行準備状況は，患者の疾患
により違いがみられた。糖尿病群の方が先天性代謝異
常群よりも全体的な移行準備状況，および【疾患知識】
と【自己管理】の領域において，保護者から高い評価
を得ていた。糖尿病は成人期の疾患としての知名度の
高さや患者数の多さから，ドイツでは小児期発症の疾
患の中では移行がある程度標準化されている23）。同様
に日本でも，ほかの小児期発症の慢性疾患と比較して
疾患のケア体制や教育体制が整備されており，円滑に
移行を行いやすい傾向があったと考えられる。

女性患者の方が男性患者よりも移行準備状況が進ん
でいると報告した多くの先行研究に反して，保護者か
らの評価は患者の性別による差はみられず，女性患者
が自身のセルフケア能力の獲得状況を高く評価する傾
向がある，または男性患者が低く評価する傾向がある
可能性が示唆された24～26）。

一方で，保護者から見た患者の移行準備状況は，患
者の成人科への転科とは関連がなかった。この理由と
しては，the�STARx︲P 日本語版が患者の知識や行動
といったソフト面を尋ねるツールであるため，実際に

通院している医療機関というハード面の影響を受けな
かったことが考えられる。本研究結果では，移行に対
する知識や行動の獲得状況において，小児科受診を継
続している患者と成人科を受診する患者の間で差がな
かった。これは，自立という移行の心理社会的な側面
については，患者の通院している医療機関にかかわら
ず向上を目指せるという示唆となる。
2） the STARx-P 日本語版の得点との相関分析について

原版では保護者からの評価は患者の年齢と関連がな
かったが，本研究では保護者から見た患者の移行準備
状況は，患者の年齢が高いほど進んでいた14）。

各下位尺度においては，患者の年齢を問わず，保護
者が患者の疾患知識を高く評価していた。本研究の対
象患者のもつ疾患として大部分を占めた，糖尿病のケ
ア体制が整っており，対象患者への知識教育も十分に
行えていたため生じた結果だと考えられる。
【医療者とのコミュニケーション】が﹁患者の年齢﹂

と﹁診断からの経過年数﹂と相関がみられた。本研究
の対象の患者は，診断時からの経過年数が平均10年と，
疾患とのつきあいが長い患者が多かった。疾患をもち
ながら成長し，医療者との関係が長期化していくにつ
れ，保護者から見ても，患者自身で主体的に医療者と
コミュニケーションがとれるようになっていることが
示唆された。
【自己管理】は﹁患者の年齢﹂のみと相関がみられた。

インスリン注射などの手技を含む自己管理は，患者の
年齢が高いほど獲得できていたが，診断からの経過年
数にしたがって自然と獲得が進むわけではないことが
明らかとなった。自己管理の獲得の際に患者に求めら
れる理解力や手技について，医療者は，患者自身がそ
れらの獲得が可能な状況にあるのかを，患者の年齢と
あわせて考慮しながら，疾患・健康管理に関する教育
を意識的に提供する必要性が示唆された。一方で，保
護者の患者への過保護・過干渉や過度なプレッシャー
が患者の自己管理の獲得を妨げることが，先行研究に
より明らかになっている27）。患者に厳格な保護者に対
しては，患者の努力している部分やできている部分に
も目を向けるよう促したり，患者に過保護な保護者に
対しては，時には患者の成長を見守るよう促したり，
患者へ疾患・健康管理の教育を行う際は，患者の年齢
とあわせて親子関係にも目を向ける必要があると考え
られる。
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４．the STARx-P 日本語版の活用について

セルフケアの主体や責任といったバトンを，保護者・
医療者から患者へと確実に渡すには，三者の認識や方
針が合致している必要があり，本尺度の活用は三者の
うちの一者である保護者の認識を直に把握することが
できる。保護者は，医療者の目の届かない生活の場を
含めて患者の移行準備状況を評価する。そのため，本
尺度の使用により，医療者が診察時間だけでは捉えき
れない，患者のセルフケア行動や疾患との向き合い方
等の状況を知ることができる。また，本尺度は全13項
目で回答所要時間も短いため，移行専門外来の待ち時
間等を利用して簡便に資料が得られる。具体的な活用
場面としては，ある項目に関して保護者評価が低い場
合に医療者が患者の移行準備状況をアセスメントし，
患者への介入が必要だと判断すれば，医療者と保護者
が協働して患者の移行準備を進める。一方で，患者に
求める目標や理想が高い保護者ほど本尺度で低得点を
報告する可能性があり，保護者への介入が必要だと判
断すれば，前述（﹃３．２）the�STARx︲P 日本語版の
得点との相関分析について﹄参照）のように保護者の
捉え方に対する働きかけを行う。このように，本尺度
の活用は患者と保護者へのより踏み込んだアセスメン
トを可能にし，両者への教育的な介入へと広げること
ができる。

５．限界と課題

原版のリクルートに準拠し，本研究では特定の３疾
患をもつ患者の保護者のみを対象としていたことに加
え，疾患によりデータ数にばらつきがみられた。また，
リクルート先が患者団体であったため，自治体・学校
や医療機関と比較して健康への関心や積極性が高い集
団であったと考えられ，対象者選定の時点で選択バイ
アスが働いたことは否めない。また，回答率も20.4％
と低値であった。したがって，国内の慢性疾患患者の
保護者が抱く患者の移行準備状況としての一般化には
限界があると考えられる。

今後，リクルート先や対象疾患を広げて本尺度を使
用した研究を蓄積していくことが課題となる。

Ⅴ．結　　　論

本研究により，慢性疾患患者の保護者用の移行準備
評価ツールであるthe�STARx︲P日本語版が開発され，
日常的にインスリン注射を使用する１型糖尿病患者

や，特殊ミルクを摂取する先天性代謝異常症患者に対
して，十分な信頼性と妥当性が確認された。保護者か
ら見た患者の移行準備状況は，患者の疾患により違い
がみられ，患者の年齢が高いほど進んでいた。一方で，
患者の通院先による保護者から見た患者の移行準備状
況に違いはなく，患者の自立という移行の一側面にお
いては転科の有無にかかわらず目指すことができると
推測された。

医療者は本尺度により，支援対象の一人である保護
者が抱く，患者の移行準備状況に対する認識を把握す
ることで，医療者が把握しきれない生活の場における
患者のセルフケアの現状を明らかにでき，患者・保護
者への支援内容の示唆が得られる。以上より，本尺度
の使用は移行期医療の領域において貢献できることが
期待できる。
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〔Summary〕
Specific Aims：The�aims�of�this�study�were�to�develop�

and�test�the�Japanese�version�of�the�STARx�（The�Self︲

management�and�Transition� to�Adulthood�with�Rx ＝�

Therapeutics）�Questionnaire� ︲Parent�Version，a� tool�

that�measures�healthcare� transition�（HCT）�readiness�

and�self︲management�of�youth�with�chronic�conditions，

based�on�their�parents/caregiver’�perception．We�also，

verified�its�reliability�and�validity．

Methods：We� conducted� translation� and� back︲

translation� from�English� to� Japanese� after� obtaining�

permission� from� the� creators� of� the� STARx︲P�

Questionnaire．The�Japanese�version�of� the�STARx︲P�

Questionnaire�was�distributed�over� the� internet� to�446�

parents�of�adolescents�and�young�adults�（ages�12︲25），

who�had�diabetes，hereditary�metabolic�disorders�or，

chronic� kidney� disease．The�patients� came� from� 26�

institutions� nationwide．Four�weeks� after� the� initial�

testing，parents�were�re︲tested．

Results：We� received� 91� parent� responses�（20%�

response� rate）�and，79%�had�children�with�diabetes．

Exploratory� factor�analysis� showed� the� same�3︲factor�

structure� as� the� English� version� of� the� STARx︲P�

Questionnaire，but� there� were� differences� in� the�

attribution�of�items．The�scaling�success�rate�calculated�

from� the� convergence� and�discriminatory� correlation�

coefficients�was�100%．Cronbach’s α� coefficient�was�

.759︲ .884�and� the� intraclass�correlation�coefficient�was�

.776︲ .900，demonstrating�sufficient� internal�consistency�

and�reproducibility�to�confirm�reliability．the�STARx︲P�

Questionnaire� Japanese�version� scores� increased�with�

patient’s�age，and�variations�were�seen�depending�on�

the�child’�health�condition．

Conclusions：In� this�multi︲institution� study，the�

STARx︲P� Questionnaire� Japanese� version� reliably�

measured�parents’�perception�of� their�children’s�HCT�

transition� readiness� and� self︲management．As� in� the�

English�version，the�STARx︲P�Questionnaire�Japanese�

version�diagnoses� the�youths’�readiness� to� transfer� to�

adult︲focused�healthcare�and�self︲management，guiding�

health�providers� on�how� to�prepare�patients/parents�

through�the�HCT�process．
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